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UNSERE ANGEBOTE
FUR SIE UND IHR KIND

KONTAKT

Der Bundesverband Neurofibromatose bietet fur
Menschen mit Neurofibromatose eine Vielzahl von
Hilfen an. Speziell Kinder mit Neurofibromatose
und deren Familien begleiten wir dabei, einen gu-
ten Weg zu finden. In den letzten Jahren wurden
viele Meilensteine in der Therapie erreicht und es
ist unser grofRes Ziel, dabei zu unterstitzen, Neu-
rofiboromatose heilbar zu machen. Diesem Ziel
kommen wir immer naher.

Wir beraten Sie ganz individuell zu lhren Fragen
und sind an lhrer Seite. Unsere Angebote fur Eltern
und Kinder sind dabei besonders wichtig, wie z.B.

®— FEltern-Kind-Seminare

®— Freizeiten fur Kinder und Jugendliche
®— |ernférderung/hausliche Férderung
._

Online-Angebote fur Eltern
wie z.B. Themenabende oder Fragestunden

Insbesondere der Austausch der Kinder unterein-
ander ist fur alle Beteiligten eine grolle Bereiche-
rung. Es entstehen neue Freundschaften, viel Spal}
miteinander und die Vorfreude auf ein Wiederse-
hen bei einer nachsten Veranstaltung.

Aus diesen Treffen ist eine Gruppe von Jugendli-
chen und jungen Erwachsenen herangewachsen,

die sich jetzt selbst im Verein engagieren.

Wir beraten Sie gerne bei allen weiteren Fragen!

WICK

Sie haben Fragen zur Neurofibromatose, zur Mit-
gliedschaft oder zu unseren Angeboten?

So erreichen Sie uns:

— @ Bundesverband Neurofibromatose e.V.
c/o EZB Bonn
Postfach 20 13 38 - 53143 Bonn

Tel. 0800 - 2863 2863 (kostenfrei)
Tel. 0800 - BVNF BVNF

Tel. 0228 - 38755528
info@bv-nf.de

Viele weitere Informationen E#-f- _1
finden Sie auf unserer Homepage: E
https://bv-nf.de

Wir sind fiir Sie da!

Gerne stehen wir Ihnen mit Rat und Tat zur Seite, ver-
mitteln regionale Kontakte und informieren Sie Uber
die weiteren Angebote unseres Bundesverbands.

Informieren Sie sich moglichst

frihzeitig Uber unsere Unter-
stitzungsangebote, damit
Sie gut informiert sind und
den besten Weg far lhr
Kind und Ihre Familie ein-
schlagen kénnen.

# NEUROFIBROMATOSE
" IM KINDESALTER"

Wir begleiten
Sie und lhr




NIFI[1

WAS IST
NEUROFIBROMATOSE?

WELCHE MERKMALE
DER NF1 GIBT ES?

WAS IST ZU TUN?

Neurofibromatose (NF) ist eine seltene chronische
Erkrankung mit sehr unterschiedlichen Krankheits-
merkmalen. Sie ist genetisch bedingt und muss nicht
bereits bei den Eltern vorliegen, sondern kann bei
jedem Neugeborenen neu auftreten. Es gibt mindes-
tens drei verschiedene Krankheitsformen der Neuro-
fiboromatosen, die als Neurofibromatose Typ 1 (NF1)
bzw. Typ 2 (NF2) und Typ 3 Schwannomatose (NF3)
bezeichnet werden. Neurofibromatose Typ 1 ist die
haufigste Form der Erkrankung und steht im Mittel-
punkt dieser Informationsschrift.

—o  Wichtig zu wissen:

e— Die Neurofibromatose liegt bereits bei Geburt
vor, auch wenn die Erkrankung erst zu einem
spateren Lebenszeitpunkt festgestellt wird.

o— Die Krankheit entsteht durch eine Anderung
der Erbanlagen, sie entsteht nicht durch
vermeintliches Fehlverhalten in der
Schwangerschaft oder Fehler beim Aufziehen
des Sauglings oder Kleinkindes.

®&— Das NF1-Gen hat wichtige Funktionen fur das
Lernen, das Knochenwachstum, die Nerven-
regulation oder die Gefale, sodass dessen
Veranderung unterschiedliche Folgen haben
kann.

T

NF1 ist nicht ansteckend.

T

NF1 ist mit einer Wahrscheinlichkeit
von 50% vererbbar.

®— Der Verlauf bei NF1 ist sehr unterschiedlich.
Bei einigen Menschen ist der Verlauf eher
unauffallig und bei anderen deutlicher.

Viele Merkmale der NF1 sind altersabhangig. Das
bedeutet, dass sie bei sehr jungen Kindern mit NF1
oftmals nicht zu finden sind. Daher ist es in einigen
Fallen unmaéglich, eine endgultige Diagnose der NF1
fur ein sehr junges Kind mit lediglich zahlreichen
Café-au-lait-Flecken zu stellen.

Die meisten Kinder mit NF1 weisen bis zu ihrem
7. Lebensjahr zwei der folgenden Kriterien auf:

—= Diagnosemerkmale fiir NF1

®— Sechs oder mehr Café-au-lait-Flecken mit
einer GroRe von Uber 5 mm vor der Pubertat
oder 15 mm nach der Pubertat

o— Zwei oder mehr Neurofibrome oder ein
plexiformes Neurofibrom

®&— Sommersprossen in der Achselhohle oder
Leistengegend

o— /Zwei oder mehrere Irisknétchen
(sogenannte »Lisch-Knoétchen«)

®— Spezielle Tumoren des Sehnerven
(sogenannte »Optikusgliome«)

T

Charakteristische Knochenfehlbildungen

T

Das Vorhandensein eines Verwandten
1. Grades (Eltern, Geschwister) mit NF1

In aller Regel kommt es im 2. bis 4. Lebensjahr, ne-
ben den Café-au-lait Flecken, zum Auftreten von
Sommersprossen in den Achseln oder der Leisten-
region. Haufig treten wahrend der Pubertat weitere
Merkmale der NF1 auf.

Sollten Sie oder Ihr Kinderarzt bei lhrem Kind zwei
der aufgefuhrten Diagnosemerkmale feststellen,
dann sollte das Kind bei einem NF-Spezialisten zur
Diagnose vorgestellt werden. Sie finden die Kon-
takte zu NF-Zentren auf unserer Homepage.

Bis zur Selbststandigkeit Ihres Kindes werden Sie
evtl. viele Entscheidungen an seiner Stelle treffen
mussen, z.B. Uber medizinische Behandlungen
und/oder Entscheidungen bezuglich spezieller
Fordermoglichkeiten.

Wir unterstiitzen Sie dabei,
immer gut informiert zu sein!

Ausfuhrliche Informationen zur Erkrankung finden
Sie in unserem Ratgeber ,Neurofibromatose im
Kindesalter".

Der Bundesverband Neurofibromatose berichtet
quartalsweise zu allen wichtigen Themen rund
um die Erkrankung in seiner Mitgliederzeitschrift
~NFaktuell*.

Kinder sollten altersgerecht Uber Neurofibromato-
se informiert werden. Dabei hilft Ihnen der Ratge-
ber “Die Flecken von Mariana“.

Weitere kostenlose Ratgeber
fur Eltern finden Sie im Shop
auf unserer Homepage:
https://bv-nf.de/shop

WICK






